




研究要旨 

小児慢性特定疾患対象疾患のうち 6 種類の神経・筋疾患者について全国集計の状況とデー

タベース登録の問題点について述べた.全国で 13 例しか登録されておらず、まだ初年度な

ので登録作業が軌道に乗っていないと考えられた。意見書の記載漏れは、情報を正確に集

計できない可能性があるので、記入例のサンプルを作成し、各医療機関に配布するのがよ

い。平成 10 年 12 月 1 日から無痛無汗症が新たに加わったので、意見書の書式の改訂が必

要と考えられた。 


